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Relazione descrittiva di accompagnamento al rendiconto della quota del 5‰ dell’ IRPEF per l’anno 

finanziario 2024 – dichiarazione relativa ai redditi 2023 accreditata all’Associazione “OGNI GIORNO” – per 

Emma ONLUS in data 20/08/2025 per euro 93.524,11 (novantatremilacinquecentoventiquattroeuro-

undicicentesimi). 

 

L’Associazione “OGNI GIORNO” – per Emma ONLUS nasce il 15 novembre del 2010 e viene iscritta 

all’anagrafe unica delle ONLUS c/o l’Agenzia delle Entrate della Regione Veneto in data 22 novembre 2010 

con protocollo 41429/2010. 

Con atto notarile in data 16 febbraio 2026, per adeguarsi a quanto previsto dalle norme attinenti al codice 

del terzo settore, si trasforma in FONDAZIONE OGNI GIORNO PER LA RICERCA SULL’ATASSIA DI FRIEDREICH 

ENTE DEL TERZO SETTORE acquisendo la personalità giuridica, mantenendo lo stesso codice fiscale, 

ottenendo iscrizione al RUNTS con decreto della Regione del Veneto numero 14557 del 12 giugno 2026, 

repertorio RUNTS numero 168899. 

Come previsto dal proprio statuto, la FONDAZIONE svolge attività di solidarietà sociale.  In particolare si 

propone di svolgere attività finalizzate alla raccolta fondi con lo scopo di finanziare: 

- attività relative alla lotta ed alla ricerca scientifica delle malattie rare, in particolar modo della 

malattia denominata “Atassia di Friedreich”; 

- tutto ciò che può essere utile alla diagnosi, alle cure ed ai possibili trattamenti per la medesima 

malattia, nonché la diffusione della conoscenza dell’esistenza della malattia. 

L’Atassia di Friedreich è stata descritta per la prima volta dal dottor Nikolaus Friedreich nel 1863. La 

malattia è causata dalla mutazione di un gene, detto X25, scoperto nel 1996 (senior author Prof. Massimo 

Pandolfo) e localizzato sul cromosoma 9, il cui difetto porta alla produzione della proteina, denominata 

fratassina, al di sotto del valore necessario. Oggi la AF è facilmente identificabile mediante un test genetico 

molecolare eseguibile con un semplice prelievo di sangue.  

Dal punto di vista clinico la AF insorge solitamente nell’infanzia o nell’adolescenza, con meno frequenza in 

età adulta. E’ caratterizzata da una progressiva perdita della coordinazione motoria, i primi sintomi sono la 

difficoltà nella corsa e nelle attività sportive in genere. Vengono colpiti generalmente per primi gli arti 

inferiori, provocando instabilità nel cammino. Successivamente compaiono disturbi nella coordinazione 

delle mani e nell’articolazione della parola. Anche se i disturbi sono progressivi, il decorso della malattia è 

variabile. Tuttavia i pazienti sono costretti all’uso della sedia a rotelle dopo circa dieci quindici anni 
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dall’esordio della malattia. Attualmente non c’è evidenza di una terapia farmacologica efficace. Assume 

pertanto particolare importanza il trattamento terapeutico riabilitativo. 

Interventi realizzati 

Con l’incasso del 5 per mille relativo all’anno finanziario 2024 l’associazione Ogni Giorno per Emma Onlus 
(ora FONDAZIONE OGNI GIORNO PER LA RICERCA SULL’ATASSIA DI FRIEDREICH ETS) ha coperto le seguenti 
spese/finanziamenti a mezzo strumenti tracciabili e come risulta dai libri contabili della stessa: 

 

- In data 09/09/2025 pagamento 2^ tranche per euro 50.000,00, rendicontata per euro 40.388,28 nel 

5 x mille dell'anno finanziario 2023 e per i restanti 9.611,72 euro nel presente rendiconto del 5 x 

mille dell'anno finanziario 2024, favore Novystem SpA di Milano a fronte del contratto per 

finanziamento di progetto di ricerca sottoscritto in data 17/07/2024 denominato "produzione di 

nanoparticelle d'oro". Il progetto si pone in continuazione allo studio " Investigating Molecular 

Mechanisms Underlying Dose-Effect of Gold nanoclusters in Friedreich ataxia Patients" con 

acronimo "Nano-Health" attivato con l'Università degli Studi di Milano approvato dal Consiglio di 

Dipartimento di Fisiopatologia medico-chirurgica e dei trapianti il 25/04/2022. Il contratto di 

finanziamento originario ha scadenza il 17/07/2025 ma è stato prorogato con nuova scadenza 

28/02/2026. 

- in data 26/11/2025 pagamento 3^ tranche per euro 50.000,00 del finanziamento relativo al 

progetto sopra descritto. 

- in data 22/12/2025 pagamento euro 13.800,00 a favore Università di Trento  a saldo del 

finanziamento della convenzione sottoscritta in data 06/10/2023 avene per oggetto lo studio delle 

caratteristiche biologiche dell'atassia di Friedreich con la ricerca d nuove soluzioni per la terapia 

stessa tramite il Dipartimento CIBIO. L'Università studia l'applicazione della tecnica CRISPR/Cas9 di 

editing genomico alla terapia dell'atassia di Friedreich. Il progetto è denominato "Rescuing 

physiological expression of the frataxin gene in Friedreich ataxia through translational genome 

editing". 

- in data 22/04/2026 pagamento euro 69.000,00, rendicontati nel presente 5 x mille anno finanziario 

2024 per euro 20.112,39, favore Associazione "Centro Dino Ferrari" ETS con sede in Via Francesco 

Sforza 35, Milano a fronte del contratto di donazione sottoscritto in data 17/04/2026  relativo al 

finanziamento del progetto "Protheus". La donazione è gravata dall'onere di impiego esclusivo 

nell'ambito di questo progetto "Protheus" condotto dal Laboratorio Terapie Avanzate e 

Sperimentali del "Centro Dino Ferrari" - Ospedale Policlinico Milano - dell'Università degli Studi di 

Milano con responsabile scientifico il professor Yvan Torrente ordinario di Neurologia presso 

l'Università di Milano. Il progetto di ricerca è volto a studiare il ruolo delle nanoparticelle di oro 

nella stabilizzazione dell'mRNA della fratassina ed ha il titolo "Nanoparticelle d'oro per la 

protezione genica nella terapia della Friedreich ataxia" e mira a decifrare i meccanismi molecolari 

mediante i quali i nanocluster d'oro influenzano la stabilità dell'mRNA di fratassina. Lo studio verrà 

condotto su modelli cellulari neurali derivati da iPSC di pazienti affetti da atassia di Friedreich. 

Per fortuna le attività di ricerca medico-scientifica finanziate grazie agli introiti derivanti dell’incasso del 5 

per mille stanno evolvendo in maniera positiva ed in particolare l’auspicio è di riuscire a portare in 

sperimentazione clinica entro un breve periodo la sperimentazione sulle nanoparticelle d’oro previa 

autorizzazione dell’Agenzia Italiana del Farmaco. 



Proprio per questo motivo, durante tutto l’anno 2026, e probabilmente anche per i prossimi anni, la 

FONDAZIONE è stata e sarà fortemente focalizzata sullo sviluppo del progetto sulle “Nanoparticelle d’oro” 

sperando di poter arrivare a dare in tempi ragionevoli una risposta terapeutica, sebbene non solutiva, alle 

persone affette da atassia di Friedreich. 

Questo senza tralasciare l’impegno per sostenere finanziariamente il progetto di ricerca con l’Università di 

Trento – Dipartimento CIBIO sottoscritto nel 2023 che sta manifestando positive evoluzioni e che si sta 

ragionando di poter finanziare per un ulteriore periodo. 

Porgendo cordiali saluti, si resta a disposizione per fornire ulteriore documentazione a supporto o per ogni 

chiarimento fosse necessario. 

Carbonera (TV), 26 luglio 2026 
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